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“El usuario espera [...] una información asequible y veraz que
le permita afrontar su proceso con dignidad, la eliminación o
paliación del dolor y el sufrimiento evitables, la sensación de
que cada actuación, cada prueba, cada intervención, son
justificables en función de sus propias necesidades y no de
cualquier otro factor, [...] la garantía de que recibe asistencia
en condiciones de equidad y, de manera muy especial, que se
respete su derecho a adoptar decisiones acerca de su propia
vida, su propio dolor, su propia enfermedad. El paciente quiere,
necesita y espera que se le trate como a un enfermo y no como
a una enfermedad”.
Juan Hernández Yáñez, 1998
Resum
Un malalt és, per sobre de tot, un ciutadà amb drets,
un dels quals és el de rebre informació adequada sobre la
pròpia malaltia. A partir d’experiències dels Estats Units,
es mostra que l’exercici d’aquest dret exigeix la partici-
pació tant de metges com de bibliotecaris. Finalment, es
reivindica el paper del bibliotecari entès com a gestor de
la informació medicosanitària adreçada a metges,
pacients i familiars.
Introducció
La discussió sobre l’exercici del dret dels pacients a la
informació en relació amb el seu estat de salut i el tracta-
ment que han de seguir s’inicià als Estats Units a mitjan
segle XX. Aquest debat es produeix, entre altres raons,
per l’augment de les malalties cròniques i el progressiu
envelliment de la població, l’interès dels metges per com-
partir la responsabilitat en la presa de decisions i l’e-
xistència d’un moviment ciutadà que reclama una infor-
mació de qualitat en temes de salut.
Triple marc fonamental
Al nostre entendre, l’exercici del dret dels pacients a
la informació es basa en un triple marc fonamental: psi-
cològic, legal i normatiu i ètic.
Marc psicològic. Hom creu que la quantitat i la quali-
tat de la informació que s’ofereix al malalt redueix l’an-
goixa i facilita la recuperació gràcies al fet que col·labora
més activament en el tractament. Malgrat tot, cal respec-
tar el dret del pacient a no ser informat si així ho vol.
Marc legal i normatiu. La legislació en matèria de
salut de nombrosos països europeus (Alemanya, Bèlgica,
Catalunya, Dinamarca, Espanya, França, etc.) recull l’e-
xistència d’aquest dret. Pel que fa al marc normatiu en
l’àmbit sanitari, l’Organització Mundial de la Salut, el
Consell d’Europa i la Unió Europea han elaborat direc-
trius que reconeixen l’exercici del dret del malalt a ser
informat. En relació a les biblioteques, el Manifest de la
UNESCO de la biblioteca pública (1994)1 i les Pautas
para bibliotecas al servicio de pacientes de hospital,
ancianos y discapacitados en centros de atención de
larga duración (2001) de la International Federation of
Library Associations and Institutions (IFLA)2 reivindi-
quen el paper de la biblioteca i dels bibliotecaris en el
procés d’informar els malalts. Hem de tenir present, però,
que la biblioteca no sols informa sinó que també contri-
bueix activament a ampliar l’horitzó educatiu, cultural i
de lleure de tots els ciutadans, també dels malalts3. Els
bibliotecaris creiem que l’oferta d’aquests serveis és una
garantia d’igualtat de drets entre els ciutadans perquè per-
met al malalt no trencar radicalment amb els seus antics
hàbits culturals quotidians. A més, cal interpretar l’oferta
d’aquests serveis a l’hospital com un indicador més de
qualitat assistencial.
Marc ètic. Els codis deontològics dels metges reco-
neixen el dret dels pacients a la informació alhora que
consideren que els únics responsables de donar-la són els
propis metges. Per la seva part, els codis dels biblioteca-
ris defensen el paper fonamental d’aquest col·lectiu “en el
procés de facilitar l’accés a la informació i a la cultura”4
sense cap mena de discriminació, tal com hem vist més
amunt; per tant, els bibliotecaris busquen, seleccionen i
difonen la informació més adient en cada cas, tenint en
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tot oferint-los els productes i serveis documentals més
adequats a les seves necessitats informatives7. El que dis-
tingeix aquest servei d’altres de similars és l’existència
d’un procediment escrit d’actuació davant de la demanda
d’informació del pacient8: el metge omple el formulari
que dóna instruccions detallades sobre la informació més
adequada que s’ha de proporcionar al malalt; a continua-
ció, el pacient el lliura al bibliotecari, el qual li subminis-
tra la documentació pertinent, que també fa arribar al
metge que ha signat la sol·licitud. 
La mateixa biblioteca disposa d’un servei específic d’in-
formació per a pacients i familiars, el Patient Informatics
Consult Service (PICS) (Figura 1)8, l’objectiu principal del
qual és aconseguir que els malalts participin activament en
el seu tractament i recuperació. Mitjançant aquest servei, els
bibliotecaris exerceixen una funció divulgativa i educativa
alhora perquè proporcionen recursos i informació proce-
dents de fonts autoritzades i ensenyen als pacients a buscar
i avaluar la informació que els arriba. A més, el PICS ela-
bora els Information packets, dossiers informatius per a
tipologies concretes de pacients que s’adeqüen al perfil de
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compte, entre altres ítems, el perfil de l’usuari (en el nos-
tre cas, els malalts i els seus familiars), l’abast i el nivell
de profunditat del que vol saber. Davant d’aquesta reali-
tat, pensem que bibliotecaris i metges han de col·laborar
activament per resoldre les demandes d’informació dels
pacients. La seqüència del procés hauria de ser la següent:
el metge informa en primer lloc els pacients sobre el
diagnòstic, pronòstic i tractament i, després, si s’escau, a
demanda de l’usuari i amb la supervisió de l’equip mèdic,
el bibliotecari continua aquesta tasca informativa5.
Existeixen experiències reeixides d’entre les quals hem
triat les que es mostren tot seguit6.
Com conciliar el dret a la informació
amb la vida hospitalària?
Els Estats Units esdevé el millor exemple de bones
pràctiques pel que fa a la intervenció i al treball conjunt
de metges i bibliotecaris en aquest procés. Un cas para-
digmàtic és el del Vanderbilt University Medical Center,
el qual disposa d’una biblioteca especialitzada que atén,
indistintament, personal sanitari, universitaris i pacients
Figura 1. Patient Informatic Consult Service (PICS).
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cada malalt. Cada dossier conté la descripció de la malaltia,
l’etiologia, els símptomes, el diagnòstic, les alternatives
terapèutiques i el pronòstic. La informació que es propor-
ciona és plural perquè recull diferents punts de vista, és
selectiva perquè només ofereix allò que és rellevant, el seu
nivell és l’adequat a les capacitats i necessitats de cada
usuari i, finalment, es presenta en suports diferents (vídeos,
CD-ROM o bases de dades, entre altres). 
Aquest hospital, a més, ha creat, en la seva secció
infantil, el Vanderbilt Children’s Hospital, la Health
Library9, biblioteca virtual adreçada als malalts joves així
com als seus familiars on, per a cada malaltia, es desplega
una “carpeta” amb els següents epígrafs: A parent’s pers-
pective (els pares expliquen breument la seva experièn-
cia), A doctor’s introduction to (un especialista presenta la
malaltia), Team reviewers and monitors (l’equip de pro-
fessionals revisa els continguts de la Health Library),
What’s new (notícies d’última hora), Related Vanderbilt
links (enllaç als serveis de l’hospital relacionats amb la
malaltia) i Resources for (en aquest cas, els recursos s’or-
ganitzen per grups d’usuaris: adults, infants i adolescents).
Conclusions
Un malalt és, per sobre de tot, un ciutadà amb drets,
un dels quals és el dret a rebre informació adequada sobre
la pròpia malaltia i el tractament a seguir. 
Per raó de la seva formació i el seu perfil personal i
professional, el bibliotecari sap seleccionar i difondre la
informació més pertinent tant per als pacients com per als
metges. A la llarga, hauria de convertir-se en “biblioteca-
ri de capçalera”, és a dir, un bibliotecari capaç d’esdeve-
nir un referent constant per a uns i altres. 
En relació amb els pacients, perquè aquest procés infor-
matiu sigui reeixit cal establir protocols d’actuació que
especifiquin l’equip de professionals responsable de trans-
metre’ls la informació i els canals de comunicació adequats.
Així doncs, creiem que cal iniciar un debat sobre la
qüestió amb la participació de tots els agents implicats
(polítics, administracions, metges, bibliotecaris i pacients)
per tal d’aconseguir l’aplicació real d’aquest dret.
NOTES I REFERÈNCIES BIBLIOGRÀFIQUES
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